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producción asistida y fue conoci-
do como el 1# padre delprimer bebé 
probeta", Hace unos meses, du-
rante una conferencia en el Insti-
ruto Valenciano de Infertilidad, 
hizo unas polémicas manifesta-
ciones: "Si científicos como yo no 
hubiesen transgredido el estándar 
moral existente en los años 70 no 
estaríamos ahora en el nivel ac-
tual de desarrollo áentíf/Co y tec-
nológico ... Porque según lo que 
está sucediendo hoy en Europa, es 
mejor que no haya una directriz 
de la Unión Europea para regular 
el desarrollo científico . .. Los me-
dios de comunicación tirularon 
estas declaraciones con frases 
como estas: «La ciencia a favor de 
la transgresión de la ley" y los 
ingredientes para el debate que-
daron servidos. 
¿ La investigación científica ha 
de ser libre o ha de estar limitada 
por la legislación? Hoy en día este 
dilema es trascendental por moti -
vos obvios: la posibilidad de in-
vestigar en muchos centros de 
todo el mundo, sobre material sen-
sible para la humanidad, como el 
genoma o el embrión, permite 
hacer elucubraciones sobre lo que 
se podría hacer si esta investiga-
ción fuese independiente de lími-
tes normativos como en una no-
vela de ciencia-ficción. 
Desde el cariz de una ética 
consecuencialista, la justificación 
de Robert Edwards es clara: si no 
se hubieran transgredido algunas 
leyes en los años 70 seguramente 
hoy no existirían algunas perso-
. . 
nas que nacieron gracias a aque-
llos procedimientos. Así, según 
él, el científico no debería ver di-
ficultada su investigación por 
entorpecedoras burocracias del 
progreso y, en este caso, la conse-
cuencia del cumplimiento de la 
ley habría sido que hoy aún no 
sabríamos fecundar ni implantar 
óvulos humanos. Pero laéticamé-
dica no sólo evalúa las consecuen-
cias de los hechos, sino también 
los principios implicados y las cir-
cunstancias, y todos los condicio-
nantes, incluso las evocaciones 
emotivas, que deberán ser evalua-
dos dentro de una estrucrura lógi-
ca formal. 
Formulamos otra vez el dilema: 
si la manipulación del embrión 
hubierapermitídoaEdwardscon-
seguir que su bebé probeta fuera 
hoy un super-hombre inmune a 
las enfermedades, ¿podría justifi-
car su transgresión el hecho de 
que la humanidad ya viviría mejor 
una vez encontrada la Uave genérica 
de la mejora de la especie? 
(pan a pág. 3) 
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Decálogo de Derechos en Salud 
El pasado mes de Febrero se presentaba, en rueda de prensa, el ... G rupo de T rabajo sobre Derechos en Salud., impu lsado por el European 
PharmaceuticaL Law Group (Euphar/aw), con la intención de trabajar en 
la elaboración de un decálogo de derechos en salud, más allá de lo que las 
normativas acruales tienen recogido. En este grupo ha partic ipado, elltre 
otros muchos profesionales, ellnslitut Borja de Bioetica, razón por la que 
queremos presentar en esta editorial el resultado de un año de trabajo. 
El proyecto .Derechos en Salud,. se concibió con el objetivo de abrir 
nuevamente un debate que persiste y al que todavía no le hemos dado 
solución entre todos, y que, sin embargo, nos debe permitir reafirmarnos 
en laideade la intensa interrelación entre lasalud y los Derechos Humanos. 
No vamos a analizar esta situación cronológicamente, aunque la realidad 
es que en la Declaración Universal de Derechos Humanos de 1948 ya se 
unía la salud al derecho a un nivel de vida adecuado (Art. 25), idea que 
queremos abordar desde una perspectiva multidisciplinar. Por tanto, 
dejaremos a un lado el concepto objetivo de salud, unitario y absoluto, e 
intentaremos iniciar el debate, plural, abierto y social. 
Está claro que nuestro sistema de salud, tiene todavía grandes déficits que 
deben ser reflejados para que evolucionemos mejor. En este sentido, 
creemos que debe promocionarse la idea de que la salud es tamb ién 
subjetiva del individuo y, por lo tanto, un derecho del mismo tipo, lo cual 
todavía no se hace. Un amplio sector de la sociedad no acepta ya ningún 
palcrnal ismo en salud, se prefiere la solidaridad, la universalidad, la 
equidad y, por supuesto, la autonomía de la voluntad del ciudadano. 
En este sentido, queremos que se reconozca que la salud es un derecho 
ind ividual de la persona y, como tal, un Derecho Fundamental del que se 
ha de responsabilizar para tomar sus decisiones, y que no puede ser dejado 
exclusivamente en manos de los otros agentes, incluidos los profesionales 
sanitarios. Las Administraciones Sanitarias deben velar COIl garantías, 
incluso, legales, por el de recho a la salud, pero deben dejar paso 
definitivamente a la participación real del ciudadano, independientemente 
de que llegue a ser o no "usuario" o "pacieme". Desde Eupharlaw, quere-
mos hacer hincapié en que esta terminología sí t iene trascendencia, puesto 
que en función de la consideración legal en que se nos englobe, se nos 
aplicará una normativa u otra, con importantes consecuencias. 
El decálogo que proponemos es una lista abierta y con posibilidades de 
irse incrementando, pero que bien podría tomarse como base para una 
futura" Carta Europea de Derechos en Salud". En sus diez puntos enumera 
los siguientes derechos en salud: l. Derecho a la información, clínica, 
terapéutica, en biotecnología y genoma humano, 2. Derecho a la salud 
mental, 3. Derecho a la salud laboral, 4. Derechoa la seguridad al imentaria, 
5. Derecho a la protección integral del medioambiente y al desarrollo 
sostenible, 6. Derecho a la salud sexual y reproductiva, 7. Derecho a la 
protección de datos relativos a la salud, 8. Derecho a la educación para la 
salud, 9. Derechoa la Atención Farmacéutica, la. Derechoalaparticipación 
ciudadana en el acceso a los servicios sanitarios 
MANUEL AMARILLA 
PRESIDENTE DE EUPHA.RLAW y Del 
. GRUPO DE TRA.BAlO SOBRE DERECHOS EN SALUD. 
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En esta duda, entre si la búsqueda 
del conocimiento ha de ser libre o 
debe eSfar regulada, aparece en el 
siglo XX una escuela filosófica, 
heredera de los antiguos escépticos 
Uenófanes, Sócrates, Erasmo, 
Locke, Vohaire ... }que propone un 
camino para reducir la ignorancia 
y el error del que ningún científico 
se desprende nunca: el diá logo yel 
trabajo en equipo. Karl R. Popper 
(1) , gaJardonado con el Primer 
Premi Internacional de Calalunya 
en 1989, lo dijo bien claro: "'El 
saber científtro no es un saber seguro. 
Es revisable ... Lo que tengo en 
común con la tradición escéptica es 
que yo afirmo mi ignorancia ... " 
los Principios Éticos 
de Popper 
Los propone como base de cual-
quier discusión científica: 
1. Principio de falibilidad. Qui-
zás yo no tengo razón y quizás tú 
sí la tienes. Pero quizás estemos 
equivocados los dos. 
2. Principio de discusión racio-
nal. Queremos ponderar de la 
manera más impersonal posible 
nuestras razones en favor y en 
contra de una determinada y criti-
cable teoría. 
3. Principio de aproximación a 
la verdad. A través de una discu-
sión imparcial casi siempre nos 
aproximamos más a la verdad y 
llegamos a una mayor compren-
sión, incluso cuando no llegamos 
a un acuerdo. 
Estos principios de filosofía de 
la ciencia tienen u na dimensión 
ética muy evidente, porque impli-
can una norma de conducta que 
obliga a la duda, al diálogo y a la 
tolerancia. "Si yo puedo aprender 
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de ti y quiero aprender en benefi-
cio de la búsqueda de la verdad, 
entonces no sólo le he de lolerar, 
sino también te he de reconocer 
como mi igual en potencia; la po-
tencial unidad e igualdad dedere-
chos de ladas las personas son un 
requisito de nuestra disposición a 
discutir racionalmente ... Les pre-
sentan"a algunas propuestas para 
una nueva ética profesional, pro-
puestas intimamente unidas a las 
ideas de tolerancia y honestidad 
intelectual... El viejo imperativo 
para los intelectuales es ¡Sé una 
autoridad! ¡El que sabe más en tu 
campal Cuando seas reconocido 
como una auton'dad, tu at~ton'dad 
será aceptada por tus colegas y tu 
aceptarás la de eLLos. La vieja ética 
prohibía cometer errores. No hace 
falta demostrar que esta antigua 
ética es intolerante, Y también in-
telectualmente desleal pues LLeva 
al encubn'miento del error en fa-
vor de la autoridad, especialmen-
te en Medicina. 
Propongo una nueva ética profe-
sional fundamentada en 12 prin-
cipios: 
r . No hay ninguna autoridad. 
Nuestro saber objetIVo llega siem-
pre más lejos del que una sola per-
sona puede conocer. Esto también 
es válido dentro de las especialida-
des. 
2°. Es imposible evitar todo error. 
Todos los cientificos cometen erro-
res. La idea de que se pueden evi-
tar los errores ha de ser revisada, 
pues es errónea. 
)0. Natttralmente debemos ha-
cer todo lo posible para evitar los 
errores y precisamente por eso he-
mos de recordar lo que cuesta evi-
tarlos y que nadie lo consigue com-
pletamente. Tampocoloconsiguen 
los cientificos creadores, los que se 
dejan llevar por su intuición que 
lel 
también conduce al error. 
4°. Nuestras teorias mejor corro-
boradas pueden tener errores y es 
trabajo de los científicos buscar-
los. 
5°. Hemos de modificar nuestra 
postura ante los errores, refomran-
do nuestra ética práctica. para 
saber reconocerlos. Laantigua ac-
tuación ética profesional los escon-
día y así los olvidaba pronto. 
6°. Hemos de aprender de 1lues-
tras errores, para tratar de evitar-
los en lo posible. Esconderlos erro-
res es, por tanto, el mayor pecado 
intelectual. 
r. Hemos de buscar nuestros 
errores, para analizarlos hasta co-
nocer su causa y grabarlos en la 
memoria. 
8°. Tenemos el deber de ser 
autocríticos y sinceros con nues-
tros propios errores. 
9°. Tenemoseldeberdeaprender 
de los errores y por eso mismo 
hemos de aprender a aceptar, si, a 
aceptar con agradecimiento que 
los demás nos hagan conscientes 
de ellos. Y cuando nosotros hace-
mos a los demás conscientes de sus 
errores deberemos recordar que 
nosotros también nos hemos equi-
vocadoanles. No quiero decir que 
todos los errores sean perdonables, 
pero si que es humanamente in-
evitable cometer algún error. 
10°, Precisamos de los demás para 
el descubrimie11to y la corrección 
de nuestros propios errores, espe-
cialmente de personas que tienen 
otras ideas o vienen de otros ámbi-
tos. También esto nos facilita la 
tolerancia, 
11°. Hemos de aprender que la 
autocrítica es la mejor crítica, 
pero que la crítica de los demás es 
una necesidad. 
12°. La critica racional ha de ser 
siempre específica, fundamenta-
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da, argNmentada, para acercarse 
a una tJerdad objetivada. 
Les pido que consideren mis 
formulaciones como propuestas 
para demostrar que también en el 
campo de la ética, las propuestas 
discutibLes, serán mejorables ... 
Precisamos de 105 demás 
para reducir nuestros erro-
res y nuestra ignorancia 
Ahoravolvamosaldilemacon el 
que empezamos: la libertad del 
científico para transgredir las nor-
mas. Si aceptamos con Popper que 
ningún especialista es una autori-
dad absoluta, que todo cienúfico 
está sometido al riesgo del error y 
que sólo la interacción con los 
demás nos permite su prevención, 
ningún científico, que se precie de 
serlo, puede considerarse libre 
para hacer lo que quiera durante 
su investigación, por intensa que 
sea la fuerza de su hipótesis. Ni el 
científico que se cree a punto de 
descubrir lo que él cree el mayor 
bien para la humanidad está 
facultado para transgredir esta 
norma. 
Otro tema es quién está facultado 
para representar OCa los demás'", 
para descubrir y corregir los pro-
pios errores. Es obvi.o que si ha-
blamos del ámbito cienúfico el 
diálogo no puede salir de este 
marco. Pero tampoco puede que-
dar reducido a los propios cola-
boradores. Se ha de enriquecer 
con "personas con otras ideas· y 
otras disciplinas de la filosofía y 
de la ciencia. ¿ Quién puede hacer 
esta función? LaquejadeEdwards, 
que le llevaba a recomendar la 
transgresión, era debida a que "los 
demás· estaban representados por 
los legisladores o por los políticos 
de la comunidad europea que da-
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ban directrices sobre tcmas dc re-
producción asistida yqueél inter-
pretaba como un corsé que frena-
ba su investigación. 
El diálogo de la ciencia médica 
exige, en primer lugar, prepara-
ción imelectual para su compren-
sión, tolerancia para la admisión 
de nuevas o diferentes ideas, y 
formación ética para averiguar por 
dónde pasa aquella línea, tan difí-
cil de encontrar a veces, que sepa-
ra 10 que está bien de lo que está 
mal. ¿ Dónde sedan estas premisas? 
En las entidades que congregan a 
los médicos: hospitales, colegios 
profesionales, sociedades cientí-
ficas o académicas. 
La responsabilidad de 
105 colegios profesionales 
y las sociedades científicas. 
Desde hace muchos años, los co-
legios profesionales de médicos se 
han dQ[ado de comisiones 
deontológicas que asumían tareas 
éticas y disciplinarias para los ca-
sos de infracción de la buena 
praxis: Pero últimamente, se han 
ido separando estas funciones para 
desligar la ética médica de las fun-
ciones disciplinarias y poder así 
evaluar con mayor dedicación e 
independencia cuál ha de ser la 
correcta actuación del médico en 
cualquiera de sus vertientes asis-
tenciales, investigadoras, docen-
tes o periciales. 
Ningún científico se puede creer 
con derecho a transgredir los có-
digos que la sociedad establece. 
Pero el legislador no acostumbra 
a tener la suficiente agilidad para 
adaptar la ley al ritmo que progre-
sa la ciencia. Las comisiones de 
ética de los colegios profesionales 
y de los hospitales deberían asu-
mir una nueva responsabilidad 
para facilitar el diálogo ético que 
Popper recomienda, y juristas y 
legisladores deberían confiar a su 
estudio las cuestiones de debate 
científico. No quiere esto decir 
que el resto de la sociedad pueda 
liberarse de la responsabilidad de 
definirse ante los grandes retos de 
la ética médica, pero sí que hay 
una cuestión cronológica que es 
de la mayor importancia. El pri-
mer debate pertenece al mundo 
científico, al cual corresponde 
después hacer llegar los hechos, 
sean conocimientos o sean dudas, 
al resto de la sociedad en un len-
guaje comprensible. 
La llamada de Popper a la tole-
rancia no se puede confundir con 
la negligencia, ni con que todo sea 
admisible, pero nos obliga a reco-
nocer la propia falibilidad y que 
precisamos de compañeros más 
cualificados, aunque no sean de 
nuestro propio talante, para que 
nos ayuden a descubrir nuestros 
propios errores. Deberemos tole-
rarles a ellos y ellos a nosotros. En 
la medida en que, por este camino, 
crecemos se acaba el autoritaris-
mo porque va creciendo el diálo-
go del que salen razonables con-
vicciones, fundamentos sólidos 
del edificio del consenso. 
Resumen de las 
consecuencias prácticas 
En relación con los médicos el 
manifiesto ético de Popper ten-
dría las siguientes consecuencias: 
... Los médicos que trabajan 
aislados, en el siglo de los medios 
de comunicación, deberían adhe-
rirse a sociedades científicas odo-
tarse de sistemas de comunica-
ci6n profesional. Siempre hay 
alguien a quién consultar y que 
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nos ayude a reconocer, al menos, 
nuestras carencias. 
... Los que tienen la suerte de 
trabajar con compañeros, ya sea 
en atención primaria u hospitala-
ria, cuentan ya con las condicio-
nes básicas para cumplir los pos-
rulados popperianos: la compañía 
de otros científicos. Pero es nece-
. . 
sano preguntarse SI ya tenemos 
nuestra propia vo luntad prepara-
da para que los demás, en vez de 
felicitarnos por nuestra sagacidad, 
nos hagan ver nuestra ignorancia 
o nuestra ineptitud. 
... Los colegios profesionales 
podrían facilitar la comunica-
ción entre los diferentes Comi-
tés de Ética Asistencial y las so-
ciedades científicas. Los comités 
de ética de los hospitales se en-
cuentran con problemas pareci-
dos, independientemente de la ins-
tituciónque los acoge. Los propios 
comités de ética necesitarían es-
truCturas de coordi nación que ga-
rantizaran su independencia y fa-
cilitaransu propiaautocrítica. Más 
que las estructuras políticas y le-
gislativas,los colegios oficiales de 
los profesionales de la sanidad, 
ayudados por las sociedades cien-
dficas, deberían promover vías de 
diálogo entre estas comisiones 
para aprender colectivamente de 
los propios errores. 
... Recuperar la epicrisis. Reco-
nocido el riesgo de error, toda 
actuación médica debería estar so-
metida a algún procedimiento de 
control de calidad. Esto puede ser 
tan simple como revitalizar las se-
siones de epicrisis en todos los 
servicios hospitalarios, dándole la 
dimensión ética que les correspon-
de. La epicnsis es el más antiguo y 
seno procedimiento de reconoci-
miento y aprendizaje de los errores 
médicos, mucho antes que los filó-
octllbre 2003 
sofos del Círculo de Viena nos ha-
blaran de los errores científicos. 
Hay que analizar todas las histo-
rias clínicas que se cierren, sea por 
alta o sea por fl'exitus", siguiendo 
una metodología respetuosa pero 
inflexible. El presentador de la 
historia ha de ser diferente del 
médico que ha sido su responsa-
ble. El moderador permite hablar 
a todo el mundo, pero exige argu-
mentación fundamentada en evi-
dencias y formas respetuosas. Si 
se trata de sesiones clínico-pato-
lógicas y, posteriormente, se hace 
la presentación de la necropsia, el 
contraste con las hipótesis clíni-
cas previas evidencia enseñanzas 
enriquecedoras. Pero en un tiem-
po de judicialización puede resul-
tar difícil cerrar historias clínicas 
con eplcnsls que reconozcan erro-
res. Esto nos podría llevar tal vez 
a archivar las epicrisis en un archi-
vo diferente, de estricto uso médi-
co y confidencial, pero nunca de-
jar de hacerlas por miedo a las 
consecuencias penales. En este 
ambiente, el médico responsable 
del caso evaluado, en lu gar de guar-
darunaenemistad perdurable con 
los que le han criticado, da las 
gracias a los compañeros que le 
han ayudado a aprender de sus 
propios errores. ¡Qué crecimien-
to moral tan importante! 
De los errores 
aprendemos la tolerancia 
Es obvio que esta actitud dia lo~ 
gante y enriquecedora contrasta 
con los conflictos entre profesio-
nales que alguna vez llegan hasta 
el Comité Deontológico y por los 
cuales la mediación se hace casi 
imposible por la sencilla razón de 
que las dos partes se creen infali-
bles. 
1·1 
Ahora, a la luz de Popper, el 
dilema de Edwards ya tiene, al 
menos, algún esbozo de respues-
ta. Ningún científico puede deci-
dirpor sí mismo si antes no some-
te sus hipótesis y procedimientos 
a la crítica de los compañeros. Si la 
sociedad cerrada no le permite el 
diálogo con el legislador, que ac-
túa como un burócrata, siempre 
encontrará compañeros del cam-
po de la ciencia y de la filosofía 
que le ayudarán a descubrir sus 
propIos errores y con este apren-
dizaje podrá dar una dimensión 
auténticamente ética a su investi-
gación. El autoritarismo de los 
demás nunca puede ser excusa para 
el nuestro, de la misma forma que, 
siguiendo a Catón, sólo podre-
mos perdonar nuestros propios 
errores cuando antes hayan sido 
perdonados por los demás, es de-
cir, cuando hayamos tenido la for-
taleza moral de reconocerlos, 
aprender de ellos para evitarlos y 
darlos a conocer para que otros 
los eviten. No es una tarea senci-
lla, pero hace falta que entre todos 
hagamos un esfuerzo para inten~ 
tar llegar a conseguir el objetivo. 
DR. lORD! CRAVEN-BARTLE 
ONCOtOGO 
HOSPITAL DE SANT PAU ¡BARCElONAI 
M!EMBRO Dt: LA COMISIÓN DEONTOlÓGICA 
.COLLEG! Of!CIAl DE MfTGES. DE 8ARCElONA 
(.) Anículo publicado en la revis-
ta "AnnalsdeMedicitut"2003;86, 
50-52. Por su contenido y carácter 
didáctico hemos considerado de 
interés para nuestros lectores re-
producirlo aquí. 
(1) Toln'ancill y R"pon$QblliJad inu-
lmual. Pon~m;i2. d~ K;ul R. Popper pro-
nunciada el 26 de ~hyo de 1981 en 12. 
Universid2.d d~ Tübingen (Alemania). 
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Destino de los embriones sobrantes de TRHA 
E n los últimos meses han sali-do en la prensa nu merosas no-
ticias todas ellas referentes a un 
rema no resuelto: la utilización de 
células troncales embrionarias 
para la investigación, con especial 
atención a aquellas que se pueden 
obtener a partir de los embriones 
sobrantes de tecnologías de re-
producción humana asistida 
(fRHA). El motivo de este inte-
rés por parte de los medios de 
comunicación ha sido doble: 
.. El proyecto del gobierno cs-
pañol para modificar la Ley 35/ 
1988 de TRHA, hoy ya una reali -
dad después de haber pasado el 
trámite de aprobación parlamen-
tana. 
... La posición de la Unión Eu-
ropea-pendiente aún de la última 
palabra por parte del Comité de 
Ministros- respecto a la financia-
ción, dentro del VI Programa 
Marco de Investigación de la UE 
(2003-2006), de proyectos de in-
vestigación llevados a cabo con 
células troncales procedentes de 
embriones sobrantes de TRHA y 
de abortos (espontáneos o lega-
les), siempre que en los respecti-
vos países esté autorizado y se 
hayan agotado las opciones de lle-
var a cabo la misma investigación 
con células adultas. 
Al analizar esta cuestión, parti-
mos de la base de aceptar el desti-
no de estos embriones sobrantes 
para la investigación como un« mal 
menor", después de haber sido 
apartados de todo proyecto pa-
rental por parte de sus progenito-
res, y por tanto siendo su futuro la 
destrucción si no se aceptara la 
donación a otras parejas. En este 
sentido, pues, se trata de que aque-
llos embriones, inicialmente ge-
oct"bre l003 
Vía libre para investigar con embriones 
El Gobierno reforma la ley de Reproducaón ASIstida y autonza 
los ensayos. Lm pareJas que recurren a la reproducción aSIstida 
consegllmin menos embarazos. 
La Van¡:uarJi.t, 26 JI.' Julio de 2003 
La Eurocámara avala el uso de las cé lulas madre 
embrionarias (300 votos a favor y 210 en contra) 
Las ún Icas li mitaciones establecidas son que se priorice la 
mvestlgaaón con células madre adultas y que se justifique que no 
hay otras alternativas. Los paises beneficiarios de la financiación 
de los proyectos de invesúgttoón deberán tenerlo autorizado . 
El Periódico de Cataluña. 20 de Novi~mbrC" d~ 2003 
nerados con finaJidad reproduc-
tiva, descartada ésta, se destinen a 
una finalidad que revierta en be-
neficio de la sociedad en generaL 
Respecto a la reciente reforma de 
la legislación española, hay que 
decir que obedece en parte a la 
presión generada por el colectivo 
científico y al debate social que se 
está viviendo en toda Europa so-
bre este tema, partiendo del po-
tencial terapéutico de estas células 
que en un futuro, no inmediato, 
parece que se podrá aplicar a en-
fermedades como el Parkinson, el 
Alzheimer o la Diabetes. Por otra 
parte, el gobierno español tenía 
que resolver el problema de! des-
tino de los miles de embriones 
sobrantes de TRI lA y que habían 
excedido con creces e! plazo legal 
de los 5 años, sin que la ley dispu-
siera cuál había de ser su futuro. 
No obstante, la opinión de los 
expertos en esta materia -Comi-
sIón Nadonalde TRHA creada en 
e! año 1997-, favorable a destinar 
a investigación estos embriones 
fuera de todo proyecto parental, 
ya se había manifestado en sus dos 
r·, 
informes (1998 Y 2000) sin que los 
responsables políticos hicieran 
caso alguno. El gobierno no se ha 
puesto a trabajar para solucionar 
el problema hasta que otro orga-
nismo creado expresamente -Co-
mité Asesor de Ética en la Investi-
gact"ón Científica y Tecnológica-
se ha pronunciado en el mismo 
sentido que la Comisión, segura-
mente contra pronóstico de los 
que nombraron este comité. 
De todas formas, lo ha hecho de 
forma muy restrictiva, con la in-
tención de reducir al máximo, de 
ahora en adelante, la creación de 
embriones sobrantes de TRI lA y 
dar salida a los que hasta ahora se 
han ido acumulando. ¿Cuáles han 
sido las medidas adoptadas? 
, Sólo se podrán fecundar tres 
óvulos por cada ciclo de trata-
mIento. 
, Sólo se podrán transferir tres 
embriones por cada ciclo de trata-
mIento. 
, Losembrionessobrantesque, 
a pesar de todo, se generen, no 
podrán ser destinados a invesriga-
ción sino exclusivamente a dona-
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ción a Otras pareJas para repro-
ducción. 
¿Qué embriones se podrán 
destinar pues a investigación? 
Aquellos sobrantes, generados 
con anterioridad a la entrada en 
vigor de la modificación legislati-
va, siempre que se cuente con el 
consentimiento de sus progenito-
res y si esto no se pudiera conse-
guir, se cederán a la ciencia pasa-
dos cuatro años más, tiempo en 
que estarán a disposición de ser 
donados a otras parejas para re-
producción. 
Si bien la finalidad última de que 
no se cominuen acumulando em-
briones sobrantes, nos parece le-
gítima, no creemos que la medida 
de restringir a tres los óvulos que 
se puedan fecundar para obtener 
embriones esté justificada. Laque 
comportará este hecho es la dis-
minución de las posibilidades de 
éxito de las técrucas (en un 50% 
de los casos habrá riesgo de no 
obtener embriones para transferir 
en el primer ciclo dada la falibili-
dad de la técnica) y la supedita-
ción de las parejas a repetir todo el 
proceso, si en el primer imento no 
se consiguiera un embarazo, con 
el correspondiente coste físico, 
económico yemocional que com-
porta. 
Sobre esta medida todos los co-
lectivos profesionales (Sociedad 
Española de Ginecología y Obste-
tneta, Sociedad Española de FeT"tl-
lidad, y otros) se han pronuncia-
do en contra y durante el trámite 
de discusión parlamentaria inten-
taron, sin éxito, la modificación 
del texto. El gobierno del Partido 
Popular, una vez más, ha impues-
to su mayoría no aceptando ni 
una de las enmiendas propuestas 
por el resto de partidos que reco-
gían otras posiciones. 
La segunda limitación, la trans-
ferencia de sólo tres embriones 
por ciclo de tratamiento, de he-
cho, yase corresponde con la prác-
tica mayoritaria actual en TRHA, 
a fin de minimizar las reducciones 
embrionarias o los embarazos 
múltiples. Este puntO, pues, no 
sería el más problemático. 
Por tanto, parece que para resol-
ver un problema se generarán 
otros nuevos que afectarán a mlles 
de parejas con problemas de ferti-
lidad, y que, seguramente, el Esta-
do no paliará destinando más re-
cursos del presupuesto público a 
cubrir la reducción de las listas de 
espera en reproducción asistida, 
para aquellas parejas que no 10 
pueden pagar de su bolsillo. 
Respecto al tema del destino de 
los embriones sobrantes de TRHA 
para investigación, que enlaza con 
la discusión en el ámbito de la 
Unión Europea sobre la financia-
ción de los proyectos de investi-
gación, hay que decir que tanto en 
el caso de España, que según he-
mos visto s610 podrá destinar a 
este fin aquellos embriones gene-
rados hasta el 2003, como en el 
caso de otros países europeos que 
lo han autorizado o est.ín en pro-
ceso de autorizarlo, habrá que ver si 
esta medida da solución real a la 
investigación. De los miles de em-
briones sobrantes congelados hasta 
la fe<:ha: 
./ ¿Cuántos hay realmente? 
./ ¿ De cuántos se obtendrá el 
permiso de sus progenitores para 
destinarlos a investigación? (pare-
ce que la opinión del Parlamento 
Europeo va en la línea de no pedir 
este permiso, pero de momento en 
España sí será preceptivo) . 
./ Obtenido este permiso, y des-
pués del proceso de descongela-
ción, ¿cuántos serán aún válidos 
tJl 
para la investigación y cuántos se 
habrán echado a perder en el pro-
ceso mismo? 
De las respuestas a estas pregun-
tas, por ahora inciertas, puede 
derivarse el hecho de que las es-
tructuras celulares de estos em-
briones realmente aprovechables 
para investigación sean bien po-
cas y no resuelvan el problema de 
los científicos de contar con "ma-
teria prima" para desarrollar pro-
yectos eficaces, que permitan 
avanzar en el conocimiento y po-
sible tratamiento ycuración de las 
enfermedades antes mencionadas. 
¿Cuál sería, pues, la solución? 
En primer lugar, potenciar las in-
vestigaciones con cél u 1 as troncales 
adultas -el cuerpo humano es una 
fuente inagotable de éstas-, que 
están dando mejores resultados 
de los que inicialmente se creía y 
no plantean dificultades éticas. 
Yen última instancia, la creación 
de embriones para destinarlos úni-
ca y expresamente a investigación. 
Estos embriones los podemos ob-
tener por la fusión de dos gametos 
(óvulo y esperma) o bien por la 
técnica de clonación con transfe-
rencia de núcleos, técnica mallla-
mada "clonación terapéutica" (¡no 
curamos con la clonación sino que 
clonamos para obtener embriones 
que serán destinados a investiga-
ción, para que en un futuro se pue-
dan curar o paliar determinadas en-
fermedades!). En uno y otro caso, 
se trata de crear para destruir y 
obtener así material de investiga-
ción. 
Sin embargo no entraremos aho-
ra en la valoración ético-jurídica 
de esta profunda cuestión ... habla-
remos de ello en otro momento. 
NÚRIA TERRIBAS 
JURISTA Y DIRECTORA DElIBB 
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Sobre la elección del sexo de los ] 
Desde el 'nstitut Boria de Bioetica, después 
en juego en esta cuestión, ql 
1. Notas previas 
En este documento. tratamos de mostrar algunos 
argumentos éticos que sean útiles para la reflexión 
en torno a la licitud o la ilicitud de la elección del 
sexo del futu ro nascil urHs. A raíz del debate que se 
ha generado en los medios de comunicación social, 
queremos expresar las sigu ientes consideraciones: 
D e entrada, debemos distinguir semánticamente 
entre los conceptos elección y selección. La 
expresión «selección del sexo~ tiene unas conno-
taciones más d irecta mente ligadas a la aceptac ión 
del sexo preferido y rechazo del otro. En cambio, 
la expresión .. elecció n del sexo- deja de lado estas 
connotaciones. Los elementos de reflexión que 
proponemos para el análisis de esta cuestión se 
centran en la aceptabi lidad o no aceptabilidad ética 
de la elección del cromosoma sexual. 
C reemos que en la discusión y valoración ética 
hay que separar esta elección del cromosoma (X O 
Y) de 10 que sería la se lección de zigotos. En el caso 
de elecc ión del cromosoma sexual aún no está 
constituido el zigoto, ya que la elección se realiza 
prev iamente y, por tanto, la cuest ión no se puede 
plantea r al mismo n ivel. 
También que remos mani festar los crite rios 
implícitos de los cuales partimos en esta refl exión. 
Son básicamente tres : 
.. Los límites de actuación tecnológica vienen 
determinados por la primordial importancia que 
LEGISLACIÓN APLICABLE: 
tiene la d ignidad humana (onto lógica, ética y 
juríd ica). 
,... Aceptamos la aplicación de t écnicas de 
reproducción humana asistida y no creemos que 
haya objeciones para defender la licitud de in fl uir 
en los procesos bio lógicos, si se trata de dar 
soluciones a los problemas de ferti lidad o de evitar 
la transmisión de enfermedades. 
... Un hijo o una hija no es un objeto ni una 
propiedad de sus padres, sino que es un sujeto de 
derechos que está llamado a vivir libremente, a 
alcanzar el máx imo grado de auto nomía y de 
desarrollo vital, mediante su acogida tal y como es 
y con el cu idado y la ayuda por parte de los padres 
y de las instituciones adecuadas. 
2 . Cuestiones a considerar 
En primer lugar, consideramos quees aceptable 
y éticamente legítima la elección del sexo en casos 
de enfe rmedades ligadas a los cromosomas X o Y. 
En este punto la reflexió n ética y la legislación 
europea co inciden plenamente. Si la elección del 
sexo puede evitar la aparición de nuevos casos de 
una enfermedad, es un deber moral aplicarla. 
Se puede argumentar que si se contempla la 
excepción para evi tar la transmisión de enfer-
medades, también puede haber otras que justi fiquen 
la elección del sexo de los hi jos. Podría haber 
ci rcunstancias sociales, económicas o políticas tan 
... Ley 35/1988 de Tecnologías de Reproducción Humana Asistida, Artículo 20, B} lIetra n}: "Con 
,.. Ley 42/1988 de Donación y Utilización de embriones y fetos, Artículo 8.2: "La aplicación de la t 
el sexo en el caso de enfermedades ligadas a los cromosomas sexuales, y especialmente al cromoso 
... Convenio Europeo sobre Derechos Humanos y Biomedicina (Consejo de Europa-1997/ En vigo 
médica a la procreación para elegir el sexo de la persona que ha de nacer, a excepción deis casos en 
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ijos: elementos para la reflexión 
le un detenido análisis de los argumentos 
remos dar nuestra opinión. 
ad versas -como en algunos sistemas sociales donde 
el hecho de ser hombre o mujer es discriminatorio, 
especialmente para las mujeres-, que justificaran la 
elección del sexo de los hijos para evitar males 
mayores (aborto, infanticidio ... ). 
Sin embargo, só lo la contrariedad que puede 
suponer tener un hijo de una condición sexuada no 
deseada no creemos que justifique la elección previa 
del cromosoma sexual. 
Se ha utilizado el argumento de que la elección 
se produce con anterioridad a la unión del 
espermatozoide y del óvulo y que, por tantO aún 
no existe una nueva entidad configurada y no tiene 
sentido otorgarle estatuto ético-jurídico. Sin 
embargo, el argumento no pone de manifiesto que 
en la elección del sexo se está determinando, en una 
u otra dirección, la condición sexuada del que 
nacerá. Si bien no existe todavía, sí quesepredefine 
su género y este elemento no será ni relativo ni 
accidental en su vida. 
, La elección del sexo de los hijos comporta una 
medicalización innecesaria en el inicio de la vida. 
Legitimar esta intervención, si no hay una razón 
proporcionada que lo justifique, supondría ent rar 
en una dinámica de trivialización del proceso de 
reproducción humana, que permitiría justificar 
otras intervenciones, por el puro capricho de los 
progemtores. 
, Pensamos que esta práctica, en el supuesto de 
que se autorizara, debería ser sufragada con recursos 
públicos a fin de evitar agravios comparativos, 
dado que, por ahora, la técnica de "citometría de 
flujo" (la que se ha demostrado más eficaz en 
cuanto a porcentajes de éxito para la elección del 
sexo) tiene un coste notablemente elevado, y sólo 
determinadas parejas podrían optar a ella en el 
supuesto de mantenerse en el ámbito privado. No 
obstante, esta financiación pública no debería ser 
exigible para todos y en todos los supuestos, sino 
previa ponderación de cada caso concreto y de sus 
circunstancias por parte de un ente independiente 
cualificado. Aún así, creemos que antes de esto hay 
muchas otras prioridades en sanidad q ue han de ser 
resueltas con recursos públicos, y que afectan por 
ejemplo, a la calidad del vivir y del morir. 
3. Para concluir. 
Sobre la base de todo lo que se ha dicho en este 
docu mento, creemos que hay que educar el sentido 
de la paternidad y de la maternidad, y que se debe 
ayudar a las parejas que no ven satisfechas sus 
expectativas respecto al sexo de sus hijos con el 
soporte psicológico adecuado que les permita 
asumir sus responsabilidades como padres. 
Así, partiendo de la actual prohibición legal en 
España sobre el particular, consideramos que de 
momento no estaría justificada una modificación 
de la ley en este punto. 
re una infracción muy grave la selección de sexo con finalidades no terapéuticas". 
pgía genética se podrá autorizar ... e) con finalidades terapéuticas, principalmente para seleccionar 
evitando su transmisión". 
paña desde el 1 de Enero de 2000), Artículo 14: "Nose admitirá la utilización de técnicas de asistencia 
ea necesario para evitar la transmisión de una enfermedad hereditaria grave ligada al sexo ~ . 
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Confidencialidad de los datos genéticos y 
de la información genética 
La información genética debe ser usada en el contexto de la 
medicina y la investigación por 
los beneficios que puede reportar 
al propio individuo y a la sociedad 
en general. Sin cmbargo,existepre-
ocupación por el uso de esa infor-
mación fuera del ámbito estricta-
mente sani tario, por lo que deberían 
tomarse medidas para preservar la 
confidencialidad de dicha informa-
ción y evitar discriminaciones de 
los ciudadanos por razón de su 
patrimonio genético. Los avances 
científicos en este campo obligan 
a contemplar el derecho a la inti-
midad genética de las personas. 
-Los avances científicos en 
materia genética obligan 
a contemplar el derecho 
a la intimidad genética 
de las personas. 
-
La información genética recogi-
da es consecuencia de estudios 
realizados con distintos fines: pro* 
porcionar un consejo genético a 
parejasquedesean conocer el ries-
go de aparición (ocurrencia) o de 
repetición (recurrencia) de una 
alteración de etiología genética en 
su descendencia. Esce supuesto es 
el más tradicional o el más clásico. 
Puede ser un consejo efectuado 
en período preconcepcional o 
postconcepcional, durante la ges-
tación (diagnóstico prenatal). Es-
toS estudios proporcionan unos 
datos y una información que in-
cumbea la pareja y a sus familiares 
(1). Puede tratarse de estudios 
genéticos para establecer un con-
sejo genético en un sentido más 
ocwbre 2003 
amplio, como un proceso de co* 
municación en el que se tratan 
cuestiones médicas, genéticas y 
psicológicas asociadas al riesgo de 
aparición de una enfermedad he-
reditaria en una familia (2), 
Estos estudios encaminados a 
establecer un consejo genético se 
denominan «tests genéticos», y 
son análisis de ADN, ARN o 
cromosomas, que tienen como fin 
la predicción de enfermedades o 
del riesgo de transmisión vertical, 
o la vigilancia, diagnóstico y pro-
nóstico (3). Según los Comités 
Consuhivos Nacionales de diver-
sos países (Gran Bretaña, EEUU, 
Noruega)estos tests pueden clasi-
ficarse según sus objetivos en: 
b Tests diagnósticos 
J6 Tests presintomáticos 
J6 Tests predictivos o de eva-
luación de la vulnerabilidad. 
~ Tests para descubrir pona* 
dores de una enfermedad. 
La OMS define dos tipos de tests 
genéticos especialmente pertinen-
tes en enfermedades de desarrollo 
tardio: 
... Tests presintomáticos: infor-
man a individuos sanos de que 
pueden haber heredado la altera-
ción genética de una determinada 
enfermedad de desencadenamie n-
to tardío y la desarrollarán si vi-
ven el tiempo suficiente (p.c. la 
enfermedad de Huntington). 
,.. Tests de evaluación de la vul-
nerabilidad: tiene por objeto 
identificar individuos sanos que 
pueden haber heredado una pre-
disposición genética que aumente 
el riesgo de desarrollar una enfer-
medad multifactorial, cardíaca, 
tipo Alzheimer, cáncer (colon. 
mama), etc., pero que podrían sin 
embargo no desarrollarla. 
No entraremos en la indicación 
de los tests ni en su justificación, 
tampoco en cuáles deben ser sus 
características y los requisitos para 
llevarlos a cabo. Trataremos sólo 
de que esos tests generan una infor-
mación personal de cada individuo. 
-Es fundamental que los países 
y las autoridades locales 
exijan el cumplimiento 
estn'cto de los protocolos de 
consentimzento informado 
previo a un estudio genético 
pob/acional... para proteger 
la privacidad de las personas 
y evitar la discriminación, 
-
Este es un tema recogido por la 
prensa repetidamente desde sec-
tores no especializados (4) y va-
rios partidos políticos han insta-
do al gobierno a que adopte las 
medidas necesarias para que ni las 
compañías aseguradoras ni los 
empleadores puedan utilizar la 
información genética en contra de 
los ciudadanos. Se ha solicitado 
en el Congreso de los Diputados 
que el gobierno garantice el dere-
cho de los ciudadanos a su priva-
cidad genética (5,6). Para ello se 
pedía la puesta en marcha de un 
Comité Asesor de Ética en Inves-
tigación Científica y Tecnológica 
-de hecho este Comité ya existe 
desde el año 2002-, que informase 
sobre los aspectos éticos, sociales 
y jurídicos derivados de la inves-
tigación genética, así como un gru-
po de trabajo que estudiase el va-
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lor de la información genctlca. 
Todo ello con el fin de valorar sus 
efectos sobre el contrato de segu-
ros y en el ámbito de las relaciones 
laborales. para que la información 
genética no se utilice con fines 
discriminatorios. 
Expertos en ética, creen también 
que es exigible una ética civil mun-
dial en la que los derechos humanos 
sean reconocidos y respetados con 
garantías jurídicas internaciona-
les (7). Es entonces fundamental 
que los países y las autoridades 
locales exijan el cumplimiento es-
tricto de los protocolos de con-
sentimiento informado, previo a 
un estudio genético poblacional, 
individual o colectivo, así como 
un control permanente de las in-
vestigaciones y de los datos obte-
nidos en éstas para proteger la 
privacidad de las personas yevitar 
la discriminación (8). Los exper-
tos piden, no la mera existencia de 
normas existentes, sino un debate 
que asegure que esas normas se 
cumplen y que quedan protegi-
dos de forma rcallos derechos hu-
manos y la dignidad humana (9). 
El gobierno francés propuso a 
los diputados añadir al código ci-
villa frase: "nadie puede ser objeto 
de discriminación en razón de sus 
características genéticas", y así se 
completó en el arto 16-13 con la 
Ley n°. 2002-303 de 4 de Marzo 
de 2002, en el que se hace referen-
cia a las penas previstas por la 
violación de ese principio (10). En 
algunos países está especificada 
en su legislación la prohibición de 
esa discriminación (11) Y se defi-
nen las penas en que incurrirán los 
que violen esa ley. La Comisión 
Europea aprobó en Noviembre 
de 1996 el Convenio relativo a los 
derechos humanos y la biome p 
dicina, que establece disposicio-
, 
• • 
nes sobre el particular. En con-
creto, su arto 11 prohibe toda for-
ma de discriminación de una per-
sona a causa de su patrimonio 
genético y el art. 12 dispone que 
sólo podrán hacerse pruebas 
predicti vas de enfermedades gené-
ticas o que permitan identificar al 
sujetO portador de un gen res-
ponsable de una enfermedad, o 
detectar una predisposición o una 
susceptibilidad genética a una en-
fermedad, con finalidades médi-
cas o de investigación médica y 
con un asesoramiento genético 
apropiado. 
Este Convenio fué firmado por 
España y ratificado por su Parla-
mento, entrando en vigor el 1 de 
Enero del 2000, aunque no se ha 
procedido a incluir en el ordena-
miento jurídico español algunas 
de sus previsiones para hacerlas 
efectivas. 
• 
El primer texto a destacar 
es la «Declaración Universal de 
la UNESCO sobre el Genoma 
Humano y los Derechos 
Humanos» de 1997, en la que 
preside la idea principal de la 
no discriminación de las 
personas por razón de su 
patrimonio genético y el respeto 
a sus derechos fundamentales. 
• 
Existen recomendaciones, decla-
raciones de principios, en las que 
se reconoce la necesidad de respe-
tar los principios éticos en la uti-
lización de las pruebas genéticas, 
sea con finalidad diagnóstica o 
predictiva de una enfermedad, o 
con finalidad puramente de in-
vestigación. La primera declara-
ción con pretensión de universa-
lidad es la ",Declaración Universal 
de la UNESCO sobre el G,noma 
Humano y los Derechos H uma-
nos,. de 1997, en la que preside la 
idea principal de la no discrimina-
ción de las personas por razón de 
su patrimonio genético y el respe-
to a sus derechos fundamentales. 
En Cataluña, el Colegio Oficial 
de Médicos de Barcelona (12) re-
comienda a sus miembros que 
aquellos que trabajan en centros 
donde se lleven a cabo pruebas 
genéticas deben asegurarse que se 
aplican los procedimientos que 
garanticen la confidencialidad de 
los resultados. En otro apartado, 
se insiste en la discreción que debe 
existir en las investigaciones gené-
ticas, por la posibilidad de que el 
paciente no sea el único que vaya 
a padecer una determinada enfer-
medad, que afecte a otros miem-
bros de su familia. Esa discreción 
debe llegar al extremo de que in-
cluso el hecho de la realización de 
la prueba deba ser mantenido en 
secreto . 
En la 8" Sesión del Comité Interna-
cional de Bioéticade la UNESCO, el 
13 de Septiembre de 2001 (13), G. 
Radwanski, Comisario de la Vida 
Privada del Canadá, por encargo de 
la UNESCO, elaboró un documen-
to en el que se trazan unas líneas 
directrices sobre el carácter privado 
y la confidencialidad de la informa-
ción genética. En su exposición, y 
traducimos párrafos literalmente, 
dice: "se trata de lineas directrices 
sobre la recolección y la utilización 
de la información genética con fi-
nes de investigaci6n científica y 
médica, lo que está justificado. 
Queremos que la investigación 
progrese pero también que al mis-
mo tiempo se apliquen normas bien 
establecidas en materia de protec-
ción de la vida privada y de la 
deontología. » 
La preocupación, no es la utili-
zación de la información en la in-
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vestigación y en la medicina, sino 
fuera de este contexto, sobre todo 
en el empleo y en los seguros. Por 
eso, es necesario un código de 
protección de la confidencialidad 
genética, no es suficiente con una 
serie de declaraciones bieninten· 
cionadas, sino que debe ser 
prescriptivo y directivo, de modo 
que neutralice la amenaza deriva· 
da del abuso de la información. 
-Es necesario un 
código de protección de la 
confidencialidad genética, que 
deberá ser prescriptivo de modo 
que neutralice la amenaza 
derivada del abuso 
de la información. 
-
El código de protección de la vida 
privada, relativo a la información 
genética, según G. Radwanski, debe 
contener las cláusulas siguientes (en 
la traducción y posterior resumen 
hemos elaborado un decálogo, a u n· 
que en el escrito original son nueve 
puntOS extensos): 
DECÁLOGO DE LA 
PROPUESTA DE CÓDIGO 
DE LA UNESCO SOBRE 
INFORMACiÓN GENÉTICA 
(G. Radwanski) 
1. Debe afirmar que cada uno 
tiene el derecho fundamental e 
inalienable a la protección de la 
información genética personal. 
Protección de datos. 
2. Nadie puedesufrirun despistaje 
genético, ni por parte del estado ni 
por parte de una empresa, sin su 
consentimiento. Nadie puede ser 
privado de servicios o ventajas por 
el hecho de rechazar someterse a 
un despistaje. No despistaje sin el 
consentimiento. 
3. Salvo excepciones importan-
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tes, la persona de la que Se ha 
obtenido información genética tie· 
ne siempre el derecho de acceso a 
esa información. Libre acceso a 
la información por el sujeto. 
4. Esa persona tiene derecho a 
acceder a la recogida, utilización, 
conservación y comunicación de 
la información genética propia. 
La excepción tendría lugar en las 
ocasiones en que esa información 
puede afectar a hermanos y her· 
manas, a padres y a hijos. Dere-
cho a acceder al proceso de in-
formación. 
5. El código debe reconocer el 
derecho al acceso de cada uno a la 
información genética que le afec-
ta, provenga de su propio cuerpo 
o del de otra persona. Acceso a la 
información genética que corres-
pon da. 
6. Debe reconocer el derecho a no 
saber. Nadie debe recibir informa-
ción de sus datos genéticos sin su 
consentimiento. Derecho a no sa-
ber. 
7. Debe poner en práctica las 
disposiciones de la Declaración 
en cuanto a la discriminación que 
afecte los derechos de la persona, 
las libertades fundamentales y la 
dignidad humana. Debe prohibir 
la discriminación genética en el 
empleo, seguros, educación o de· 
recho criminal. Derecho a la no 
discriminación. 
8. El código debe estipular que la 
información y las muestras gené· 
ticas son recogidas con un fin dado 
y no pueden utilizarse para otro 
sin el consentimiento del intere-
sado. Información genética con 
un ún ico fin . 
9. Hay que regular la recogida, 
análisis, conservación y comuni· 
cación del material genético y no 
sólo la información genética oh· 
tenida. Regular el proceso que 
seguirá el material genético. 
10. El código debe prever meca-
nismos de vigilancia eficaces para 
que esto se cumpla. Establecer 
mecanismos de eficacia. 
El fundamento de estas reco· 
mendaciones de Radwanski es, 
según él mismo, el siguiente: Los 
datos genéticos son datos perso-
nales sobre la salud. Como tales, 
son personales y confidenciales y 
deben ser protegidos de forma que 
nunca puedan ser utilizados en 
detrimento de la persona a la que 
pertenecen. Sin embargo, esa pro· 
tección no debería impedir la in-
vestigación en medicina y sani-
dad. Hay que asegurar que la 
información genética pueda ser 
utilizada en la investigación sobre 
la salud, de forma que no pueda 
causar ningún perjuicio posible a 
la persona de quien procede. Por 
tanto la información nunca puede 
estar en manos de empresarios, 
aseguradoras, funcionarios, em-
presas comerciales, familia y ami-
gos, de nadie externo al círculo de 
la investigación. Fuerade ese con-
texto puede ser incomprendida y 
se le atribuye un valor predictivo 
superior al real: así una predis~ 
posición genética a padecer un cán· 
cer no quiere decir que esa persona 
va a morir joven, puede declararse, 
detectarse y curarse o, incluso, si 
el individuo conoce esa predispo-
sición puede modificar sus hábi-
tos de vida y reducir la probabili-
dad de desarrollar ese cáncer. 
Por estos motivos, la utilización 
de esa información con fines no 
médicos puede resultar perjudi· 
cial: los empresarios pueden dejar 
de contratar personas que no son 
genéticamente perfectas aunque 
estén sanas, las aseguradoras pue-
den limitar sus seguros a personas 
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con riesgos genéticos, los bancos 
podrían denegar créditos o prés-
tamos en función de esa informa-
ción. Podría ser utilizada en mate-
ria de aceptación o negación de 
adopciones. Por rodo ello, es esen-
cialla puesta en marcha del códi-
go de la UNESCO. 
Sin embargo, la utilización co-
rrecta de esa información genética 
permite avances en el campo del 
diagnóstico, de la reproducción, 
prevención y tratamiento de en-
fermedades y, en definitiva, en el 
avance en la investigación. En 
otros campos no médicos, como 
en derecho crimjnal, puede favo-
recer la exoneración de inocentes. 
Si la gente tiene miedo de que los 
datos genéricos personales puedan 
perjudicarles, a ellos mismos y a sus 
familiares, valorarán que los riesgos 
superan las ventajas y evitarán cual-
quier despistaje genético. Si existe 
una seguridad en el derecho al 
acceso de esos datos y a su con-
trol, será más fácil utilizar legíti-
mamente el análisis genético para 
toda clase de fines socialmente 
benéficos. 
No obstante, la información 
genética no es sólo propiedad de 
un individuo, pues lo es también 
de sus padres, hermanos y herma-
nas y de sus hijos. Por ello se 
complica el derecho a la vida pri-
vada y dificulta la protección de 
esos datos. Cada uno debe tener 
derecho a la información que le 
corresponde, en la medida que le 
corresponde. Igualmente, tiene 
derecho a no saber o no querer 
conocer datos genéticos que pue-
dan provocarle angustia. 
Por todo lo anterior, debe pro-
hibirse, fuera del ámbito de la sa-
lud, la solicitud de despistajes 
genéticos "voluntarios", en el 
ámbito laboral o de seguros, para 
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evitar la discriminación según la 
información genética. Pero, al 
mismo tiempo debe prohibirse a 
los individuos utilizar su infor-
mación genética propia para con-
seguir ventajas laborales o tarifas 
de seguros inferiores en virtud de 
la ausencia de alteraciones gené-
ticas. Si en este último punto se 
permite el despistaje se convertirá 
en obligatorio y será el fin de la 
protección de los datos genéticos. 
-La información genética 
no es sólo propiedad de un 
individuo pues lo es también 
de sus padres, hermanos 
y hermanas y de sus hijos. 
Por ello se complica 
el derecho a la vida privada 
y dIficulta la protección 
de esos datos. 
-
En la C? Sesión del Comité Imer-
nacional de Bioética (CIB) de la 
UNESCO (Montreal 26 a 28 de 
Noviembre 2002), este organis-
mo se inclinó por elaborar un do-
cumento de Declaración Interna-
cional sobre los datos genéticos 
humanos, que está siendo confec-
cionado por un grupo de redac-
ción del propio CIB (14). En este 
texto, deberían ser incorporadas 
todas las recomendaciones apor-
tadas en Monteeal, agregar una 
serie de consultas internacionales 
y los resultados de una cumbre de 
expertos gubernamentales que 
debía tener lugar enJumo de 2003. 
El proyecto de Declaración debe-
ría haber sido sometido a la Con-
ferencia general de la UNESCO 
de este otoño del 2003. 
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Departamento de Salud del Gobierno de Navarra 
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Bellier. E-mail: bellicr@necker.fr 
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Médicale ct Biologique Les rapports Etbique-
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Secretaría: Viajes Guadatour, S.A. Telf: 949217786. 
E-mail josefina.fernandez@e-savia.net 
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and ethical dilemmas", organizado por la Federa-
ción Internacional de Asociaciónes de Médicos Ca-
tólicos (FIAMC) para los días 17 a 20 de Marzo de 
2004 en Roma. Ver: www.vegetativestate.org. 
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in MedicalSchools", organizada por el "International 
Center for Health, Lawand Ethics" (University of 
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Box 574,jcrusalem 91004 Israel Tel.: 972-2-6520574. 
E-mail: meetings@isas.co.il 
.11" International Conference on Psychiatry, Law 
and Ethics, organizada por el "International Center 
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Secretaría: ISAS International Seminars P.O. Box 
574, jerusalem 91004 Israel Tel.: 972-2-6520574. E-
mail: seminars@isas.co.il 
.121 ft International Conference on "Deatb and 
Bereavement", organizada por el "lnternational 
Center for Health, Law and Ethics" (University of 
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Israel. Secretaría: ISAS International Seminars P.O. 
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